Barnsjukhusets expertgrupp for unga med cancer

och blodsjukdom. 28 sept 2016. Anteckningar

Barncanceravdelningens expertrad for unga har bildats for att fa in
asikter direkt fran patienterna. Dar diskuteras fysisk miljo, trivsel,
trygghet men ockséa information och bemétande. Vi arrangerar raden
for att 6ka unga patienters inflytande men minst lika mycket for att

lara oss av dem for att utveckla verksamheten.

Experter: Saga 15 ar, Embla 14 ar, Anton 17 ar.
Personal: Gustav (syskonstddjare) och Britt-Marie

(chef) samt Lansbarnombudsman Martin

Vi borjade med en presentation av varandra och dok sen
direkt in pa fragorna som Gustav férberett. Det fanns

ocksa tilltugg och dryck.

Kontakt mellan patienter. Det ar bra att ha niagon att
prata med som vet vad man gar igenom under
sjukdomen. Nagon 1 personalen kunde vara

kontaktperson for detta.

Vem ska fa information infor ett bes6k? Varden kan
skicka sms till unga patienter med tid for ett besok.
Néagra av experterna gillar det. Som regel och vanligast

ar att foraldrarna far informationen.

Stockholms barncancer-app var alla 6verens vore till

stor hjalp om den anpassas till Uppsala.
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Paverka tider for undersékning etc Till exempel
skjuta upp en behandling infér viktiga hédndelser som

skolavslutningar eller utlandsresor. Radet gillar detta!

Personalens forhallningséitt och bemotande. Viktigt
att patienten sjalv tillfragas. Inte ok att en tonaring
ska sitta bredvid i ett samtal mellan varden och mina
foraldrar. Tonaringen och oftast &ven yngre barn ska
sjalv fa fragan om hur den méar och fa reda pa hur det

gar 1 behandlingen och med provsvar. Patientlagen ar

glasklar har. Daremot far det inte hédnda att unga
patienter far allvarliga besked fran en doktor néar en

ar sjalv pa rummet.

Upprepa informationen nir all lugnat ner sig. Nar
man just fatt reda pa sin diagnos stidnger liksom huvudet
av. Da ar fel tillfalle for en massa information om
sjukdomen och behandlingen. Viktigt upprepa! A andra
sidan ska inte personal tjata om vissa saker som att ata

eller rorelse — nér jag har en jobbig period.

Hur &r det och ser ut for unga pa g5a?

e generellt 4r att avdelningen och mottagningen
mest anpassad for yngre barn, alltsa lite barnslig.
e forsta gangen en patient kommer till 95a ar det

otydligt var jag ska ga. Entrén skulle kunna ha

battre skyltar och helst en mobel vid dorren dar
sekreteraren sitter.

e En fundering fran Martin: nir en patient for férsta
gangen ska komma till 95a kunde det vara skont

att avtala tid nere 1 receptionen ingang 95/96.
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Nagon fran avdelningen kan méta upp och héilsa
vialkommen. Da blir forsta intrycket troligen

battre och mindre forvirrande.

e Vintrummet pa mottagningen ar ok men kan
goras "mysigare” med tex en hornsoffa.

e Familjekoket fungerar inte ! Tanken var kanske
att familjer skulle vara déar och laga mat och ata.
Men det &r inte sa. Bordet och stolarna blockerar
vagen for matlagning och nér nagra sitter vid
bordet kdnns det som att man inte vill ga in och
stora. Familjer dter anda helst utanfoér koket.

e Vi pratade en del om osédkerhet for att personalen
ska glomma saker eller géra misstag under

behandlingen p.g.a stress och underbemanning. , n{;,‘“’f

Om ni har ont om personal under ett pass ar det Ll
béattre att vi patienter far reda pa det.

e I vantrummet pa mottagningen borde det finnas

battre utbud av tidningar och veckotidskrifter.

e Det borde finnas ett rum som ar anpassat for lite
dldre barn. Vi anvinder inte tonarsrummet pa

lekterapin som det ar tankt.

Planen &r att ha nésta traff 1 mitten av januari 2017
Bade Saga och Embla vill vara med 1 fortsdttningen

Vid pennan Gustav Westerholm  Syskonstddjare
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